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Ceneralidades

Sindrome Ehlers-Danios s un grupo de
rastomos heregitanos caracierzacos
por articulaciones extremadamente
sueitas o laxas, piel hiperelastica que
presenta equimosis con gran racilidad y
vasos sanguineos que se dafan
racimente

Manifestaciones

Las manifestaciones varian de manera
amplia, segun el nivel de mutacion que
padezca el paciente. No obstante, en
cada c¢aso los sintomas se deben en
ultima Instancia 2 la carencia o escasez
de colageno.

Tratamiento

No existe cura especifica para el
sindrome de Ehlers-Danios, asl que los
problemas y sintomas indgividuales se
geben evaluar y atender de manera
apropiada. Con frecuencia, se necesia
fisioterapia o la evaluacion de un médico
especialista en medicina ae
rehabilitacion.

Impacto en el desempeno escolar

Debico 3 1a Inestabilicac de la muneca,
1a mano y los dedos de los pacientes con
este sindrome, laescariiura con frecuencia
puede ser dificil, especiaimente ourante
periodos largos. Cargar bolsos, libros,
bandejas con comida, etc. en la escuela
puede ser muy complicado, ya que se
utiliza un esfuerzo exwra para estabilizar
105 COO0s ¥y hombros.
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PRESENTACION

Este documento sene como fAnalidad brindae
orientaciones pedagdgicas a maestros, profesionales
de apoyo, orientadores escolares, dwectivos docemes,
estudiantes, familia y en general a Ia comunidad
educaiva sobre el Sindrome de Ehlers Danlos,
ernfermedad gue genera en s educandos necesidades
educaivas v de |a cual no se tiene mayor conocimiento
debido a que esta camalogada como una enfermedad
rara

Queremos que estas herameentas cuafifiguen las
practicas pedagogecas en coherenca con ka oferta del
SEMiIcIo, ¥a sea a nivel institucional o de aula y tambien
direccionar la masficacion del conocimiento sobre el
sindrome a nivel de educacion supernor, como son las
escuelas normales, facultades de educaciony ¢ area de
la salud

Estas onentaciones pedagogicas son un punto de
partida para contmuar actualizando v construyendo
nuevas hesramientas en nuestro quehacer pedagégico,
mejorando las practicas pedagdgicas, ayudande a
potencializar las capacidades de loz educandos y
mnimizar las bamreras en su aprendizaje.
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1. GENERALIDADE

- DEFINICION DEL SINDROME
Qué ez el Sindrome de Ehlers Danlos?

Esel nombreque se'e daa “un grupo variado de enfermedades hereditarias

del tejido conectivo”,

Una serie de anomalias genéticas diferentes causa problemasen la

elaboracion del coldgeno en el cuerpo. Esto se debe & defectos en las

enzimas encargadas de la sintesis del colédgeno que es una proteina que actua
come la "goma” en el cuerpo de personasy algunos animales

Elcoldgenc ez lo que mantiene unidos entre i a los demas tejidos, el encargado
de darle una estructuray la fortaleza a la piel, el tejido dze0, los

vasos sanguineosy los Srganos.

Dependiendo de la mutacion individual, ia gravedad del sindrome puede variar

desde layve a potenciaimente mortal.

- DE DONDE PROVIENE EL NOMEBRE

&l nombre gel sindrome de Ehlers Dandos esta
compuesto por los apellidos o2 dos medicos
Que realizaron descripciones de la enfermedad
en forma Independiente. En 1599, el
cermatologo danes Edvard Enders, presento un
Caso y en 1908, el dermatdlogo frances Henrl
Alexandre Dandos, presentd otro caso ante Ia
misma sociedad pansina o2 Veneologla y
Dermatologla.

FOVARD EHLERS

- INCIDENCIA

Por ahora, 13s estadistucas mundiales
muestran una prevalenca entre 1en 5,000 y 1

en 10,000.

Se sabe que arfecta por igual a hombres que a
mujeres y no existe una tendencia racial o
etnica clara

"HENRY ALEXANDRE DANLOS
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2. MANEJO ESCOLAR DEL
SINDROME

El sindrome es un grupo heterogeneo de enfermedades hereditarias del tejido conectivo, el cual
mantiene unidos entre sl a los demas tejidos del organismo y proporciona sostéen y da apoyo a

muchas partes oel cusrpo como la piel, l1as articulacionss, 10s vasos sanguineos y los 6rganos
Intemos, los cuales son afectados por la falta de 13s enzimas encargadas de sintetizar el colageno.

LA PIEL
- MANIFESTACIONES DEL SINDROME

Se evigencia en casi 1odos 1as personas que o
padecen, 1as mas comunes son la piel suave,
laxa, elastica, palida, a veces como porcelana,
ransparente, venas prominentes, con mala
cicatrizacion y a veces con queloiges, piel
oelgada como papel como 1a que se ve en 1as
cicatrices de 1as vacunas, estrlas sin causa
aparente y en 13 zona lumbar, parpados caldos,
codos con piel oscura, lunares ienticulares, mano
blanda suave cono terciopeio, hematomas
recurrentes sin causa aparente y debilidad en Ia
pared de los capilares que tienden a sangrar, &l
mas comuin, Sangrado nasal y sensidilidad a los
cambios de temperatura.

- IMPACTO EN EL DESEMPENO
ESCOLAR

Muchos de 1os nifios y Jovenes que padecen &l
sindrome rechazan el contacto fsico ©
manifestaciones afecuvas poria sensibilidad en
12 plel que les deja hematomas, confundiendose
con maltrato fisico. Esta condicion deja como
consecuencia gue sean vicimas de rechazo,
burias, problemas de socializacon y convivencia
por parte de sus companeros.

El cambio o©e temperatura [es genera
intranguilidad o desesperacion, OCasionando
qQue se paren con frecuencia del puesto
buscando una venuiacion adecuada y en
algunas ocasiones saliéncose del aula de clase;
también ocasiona Qque poren oe forma
inadecuada el uniforme. Estos comportamientos
S0N considerados por los docentes como actos
g2 indiscplina y oOesacato a Ias normas
contempladas en el manual g2 convivencia de la
institucion.
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- ORIENTACIONES PEDAGOGICAS

- Es importante que &l docente Conozca esta
manifestacion del sindrome, para actuar
adecuadamente frente a cualquier situacion,
sensibilizanco al grupc de estudiantes y asl
minimizar las siuaciones negativas de

convivencia.

- Ayudar al estudiante con Sindrome a sentirse

aceptado es algo que la escuela podria lograr,
por ejemplo, utifizando juegos de roles.

- El docente debe permitr que & estudiante
tenga penodos cortos de hidratacion y ubicario
dentro del aula ¢ clase en los espacios de
mayor ventilacion

- Evitar jJuegos 0 actividades de contacto donde
se haga presion a la piel para evitar los
moretones u otra lesion en la plel

ARTICULACIONES

- MANIFESTACIONES DEL SINDROME

Se presentan subluxaciones articulares de 1a
base del pulgar, codos, hombros, caderas,
rodilias {subluxacion de 1a rotula), compromiso
de la aruculacion de 13 mandibula, con
bruxismo, problemas de columnza desde 13
ninez o adolescencia manifestandosea
lumbagos por escoliosis, por hiperiordosis
lumbar (fuertes dolores lumbares), displasia ge
cadera, torceguras de tobillos y esguinces,
dolores musculares, tendinitis, lesiones
deporuvas recurrentes, 0esgarmos, roluras de
ligamentos, tendones 0 musculos y dolores dge
crecamiento en los ninos.
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-IMPACTO ENEL
DESEMPENO ESCOLAR

- Genera malas posturas corporales: Las mas
COMUNES SON acostarse sobre el pupitre y en el
piso, malas posiciones al sentarse.

- Dificultages en los agarres: Toma Inadecuada

del lapiz, pinceles, tijeras o material para
gesarrollar 1as actividaces,

- Torpeza motora: Se les caen las Cosas con
racilidad, se tropiezan y se lievan por celante
algln objeto con frecuencia, se caen, presentan
problemas en 1a coordinacién bimanual, |1a
marcha, maniener e equilibrio, patrones
funcionales (mano-boca, mano-cabeza, ojo-
mano, etc), dificultades para trepar escaleras y
saltar, torpeza para vesurse, atarse |0s corgones
y abotonarse.

- Dificukkades en la escritura: Se quedan
atrasados con frecuencia, manfiestan malos
razos en 1a grafa, se cansan mucho al escribir,
no les gusta realizar actividades repetitivas
COmMOo planas, ejercicos de coloreado ensartado,
punzado, rasgaco, modelado, picado, recortado,
dificultades para dibujar,

- Clases de educacion fisica: Corren &l nesqo de
una fractura al practicar deportes de contacto
fisico como ratbol, baloncesto, voleibol, balon
mano, taekwondo, beisbol, sofball, ienis, elc

- Dificuitades en los dispositivos basicos del
aprendizaje: Como son 13 memona,
concentracdn, atencion, senso-percepcion y
motivacion. Estas defciencias generaimente
son causadas por los colores frecuentes del
cuerpo.




Sindrome de
Ehders Danlos

- ORIENTACIONES PEDAGOGICAS

- Utilizar el mobiliario adecuado c<omo
pupitres adaptados, cojines en los asientos y
espaldar e |a sllla, espacios mas amphos en
135 aulas de clase para mejorar 1a movildad y
as| ewvitar tropezar con companeros u objetos.

- Utilizar soportes para 1a toma comecta del
13piz, pincel, tijeras u otro material de rabajo,
posicion adecuada de la mufeca o brazo.

-LOs |apices gruesos o con agarres especiales
pueden reducir el dolor y 1a ratiga al escribir.

- Unlizar medios electronicos como: tablas
oigitales, celulares, computadores, redes
sociales, plataformas informativas o2 los
colegios para que e estudiante pueda
acceder con mayor racilidad a 1a informacion.
Ejlemplo: Tomar 1a foto a3 traves del celular de
10 escrito en el tableroy lueqo n casa pasario
al cuademo del estudiante

- Trabajar con mapas conceptuales vy

esquemas mentales para faclitar la agilidad
en 1a escritura del estudiante.

- Realizar dictacos de manera pausada que le
evite la transcripcion del tablero o proyeccion

oebico a que esto Je genera demaora al escribir,

- Puede ser necesano contar con tempo
adicional, o tener fotocopiadas 1as preguntas
oe los examenes, pruebas o tareas. También
pueden ser utiles 1os ejercicios/tareas en los
que los estudiantes pueden llenar espacios
en blanco o0 subrayar opciones en lugar de

£SCribir preguntas y respuesias completas.

- Utilizar rotocopias y guias de trabajo que
evite el ranscribir en exceso,

- Utdizar muchos apoyos graficos y visuales
para la captura de informacion.

- Evitar ejercicios repetitivos como planas en
I3 escritura, muchas actividades de coloreado,

etc, generando desmotivacion.

‘ a.

- Permitir evaluaciones orales, exposiciones,
etc.

- Utiizar mochilas o morrales con ruedas para
evitar el peso en espalda y miembros
Supenores.

- Usar vendajes Taping neuromuscular como
proteccion en el desarrollo de estas
acuvidades o con frecuencia para minimizar
los dolores articularas y musculares.

- Fortalecomiento runcional en clase de
educacion fisicac Yoga, rumba terapia,
aerobicos.

- Ejercicios funcionales de raining: ejercicio
sin peso adicional como: sentadiilas, trabajo
con lasos, cuerdas, bandas elasticas.
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- Evitar todo deporte de contacto. Practicar ia
natacion y montar dicicleta, hacer spinning
para fortalecer el sistema muscular.

- Las ortesis [rérulas, rodilieras, tobilieras, etc.)
pueden proteger 1a piel y estabilizan las
articulaciones ragiles, y es importante alentar
a los nifos a utiizanas, especialmente
durante &l Juego y el deporte, incluso al andar
en bicicleta.

- E5 necesana la ayuda de la terapia
OCUpBCiOﬂ&l, para adaptar 1as actividades
diaras para que el nino se desempene de 1a
manera mas independiente posible.

- Pemitir periodos de descanso y Ia
oportunicad de levantarse y moverse en
intervalos reguilares.

- Permiur tiempo extra para que los alumnos
S& muevan entre clases en distintas salas,
dandoles unos MINULos antes o después de
que terminge una clase para wrasladarse a 1a
siguiente.

- La identificacion de un companero que o
asista, cUando 8s10 Sea Necesano, puede ser
de gran 3ayuda tanto fisica como
emocionalmente.

- Dar apoyo a los estudiantes cuando
presentan dodor, haciendo pnmero un
reconocimiento del mismo, sin dejar de 1ado
el alentar al estuciante para que lo afronte
utiizando estrategias de manejo del dolor,
como  dIstracoon, relajacion, Imagenes
positivas, tecnicas de respiracion, el uso de
bolsas calientes y medicamentos para e
dolor, recetados o Indicados por un meaico.
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PROBLEMAS DIGESTIVOS

- MANIFESTACIONES DEL SINDROME

Se presenta constipacion marcada incluso
megacolon, gastritis, reflujo, colon Writable y
diverticulos.

- IMPACTO EN EL DESEMPENO
ESCOLAR

- Debido a constantes molestias a nivel
digestivo se presenta inasistencia, afectando &l
proceso de aprendizaje en los estudiantes.

- Manirestaciones de dolor € incomodidad
abdominal, que interfiere en su desempeno
escolar, tambien pueden interferir episodios de
vomito y diarrea.

- Los estudiantes se quedan atrasados por la
Inasistencia academica, desmejorando su nivel
escolar.

- ORIENTACIONES PEDAGOGICAS

- Entregar planes caseros cuando ésta
arectacion impida 1a asistencia a clases, o en
aquellas ocasiones cuando se interrumpen las
jormadas escolares debido a Que dedben iracasa
a realizarse el tratamiento clinico.

- Cuando Iz Institucién cuenta con el maestro
de apoyo, profesionales de apoyo y ornentacidn
escolar, son los responsables de organizar con
el maestro o2 area = trabajo para los
estudiantes en casa.

- Facilitar matenal Impreso y uso de 1as tics
CUando 105 estudianies presentan Inasistencia
a cdase por la enfermedad. Esto ayuda a que &l
rendimiento academico no se afecie tanto.

- Mantener una comunicacion constante con
los padres de familia, con el in de brindar un
apoyo exwracumicular, y ser fliexible en los
pProcesos.
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- MANIFESTACIONES DEL SINDROME

Puede presentarse estrabismo con ranga cronica,
mioplia y asugmatismo, fotofobia, subluxaciones
del cristalino, escleras celestes, xeroftalmia (oj0s
Secos), cataratas, glaucoma.

Debido a i1a rfauga cronica se presenta vision
borrosa, lentitud e incapacidad para enfocar
objetos, problemas para seguir lineas iImpresas y
dolores de cabeza que empeoran al leer o cuando
se concentran visualmente.

- IMPACTO EN EL DESEMPENO ESCOLAR

Bajo rendimiento escolar, desmotivacon,
desinterés, poca participacdén en acuvidades
escolares, desorden consus utiles escolares. Nifios
que se gQuadan atrasados y presentan problemas
de gislexia, digrana y discalculia, mientras no se e
dé un tratamiento adecuado, donde el nino pueda
lograr mindmizar la bamera visual

- ORIENTACIONES PEDAGOGICAS

- Buscar junto con la familia ayuda especializaca
para lograr obtener un diagnosiico y tratamiento
adecuadto y a tempo.

- Usar 1as ayudas r[ecnicas adecuadas a Ia
necesidad oel estudiante. (Cafas, tablas
electronicas, software educativo adaptado a
problemas visuales.

- Ubicario en lugares esiratégicos gue e permita
visualizar mejor &l gesarrolio de las clases.

- Que [0s 1extos e Imagenes que se le presenten al

nino sean de tamano grande con el Ain gue pueda
acceder 2 12 Informacion raciimente.

- Permitir mas tempo para el gesarrolio de las
actividades escolares.

- Valorar los esfuerzos y ser flexible a Ia hora de
evaluar los conocimientos, adicionandoles tempo
extra.
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- MANIFESTACIONES DEL SINDROME

Presentan amitmias y taguicardias, varices,
fragilidad capilar y arterial, hemorragias
frecuentes en (osas nasales y pernocos
menstruales, prolapso de la valvula mitral que se
manifiesta con dolor toracico, vertigo, rauga,
palpitaciones, dificultad para respirar 0espues
de una actividad o al acostarse.

- IMPACTO EN EL DESEMPENO
ESCOLAR

- El rendimiento en educacion Nsica se ve
afectado oebido a la poca pamcipaom en ias

actividades deporuvas.

-Presentan rfatiga y cansancio constante, por tal

motvo se Jes tilda de perezosos, fiojos, malos
estudiantes.

- Tienen poca resistencia al  calor,
ocasionandoles hasta desmayos y dojores de
cabeza frecuente.

OO aoEn,

' INSUFICEENCIA CARDIACA

VENAS CON VENAS

VARICES PAREOM & SALUDABLES LU OF
DESILUTADAS TANGAL

) VALVULA
MO CIERRA $ Qitnna
’ COMMECTAMENTE LA VALWYULA

.

l IS LAMASC MON




- ORIENTACIONES PEDAGOGICAS

- Los docentes deben tener conocimiento sobre
este tpo de condiciones en ios niNos. Tenar una
actitud de constante observacon y cuidado.

- El docente de educacion fisica debe realizar
adecuaciones curmculares que beneficen el
desempeno en esta area Se recomienda al
docente Informarse sobre que acuvidades
puede 0 no practicar el estudiante. Ejemplo evitar
actividades como cormer y ejercitar Ia marcha,
trote suave, caminar despacio, esuramientos,
practicar deportes pero por periodos cortos.

- Si el estudiante se siente agitado o el docente

lo observa, parar la acividad que se est3
desarrollando y Colocarno a reposar.

- Cuando el estudiante presenta amrritmia o

taquicardia se debe colocar en el piso 0 en una
camilla que quede &l cuerpo de manera recta y
levantar las piernas, hasta que el cuerpo se
normalice.

- El estudiante debe mantenersse higratado
constantemente, evitar exposicion al sol por
tiempo prolongado.

- Mejorar las condioones de |os espacos
ambientales para evitar gque las altas
temperaturas afecten 1a salud del estudiante.

- Cuando un estudiante falta a clase por
problemas de salud, se deben ullizar
actividaces complementarias y planes caseros,
apoyados por Jos onenadores escolares,
maestros de apoyo y profesionaies de apoyoque
tenga Ia insnrucion.

- Evitar el consumo debidas energizantes en los
codeglos.

Sindrome de
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FRACGILIDAD EN LOS TEJIDOS

- MANIFESTACIONES DEL SINDROME

Hemia de hiato, umdilical e inguinal, hemia del
nucieo pulposo, Varces en gente joven,
hemorroides, vancocele, prolapso vaginal o rectal,
prolapso en la valvula mitral, guiste de todo tipo,
ganglios en mufieca u otras partes del cusrpo.

- IMPACTO EN EL DESEMPENO ESCOLAR

- Limdtacion en la actividad fsica, especiaimente
en clase de educacion fsica.

-Inasistencias a clase por penodos Cornos o largos,
afectando el desempeno escolar.

- Los ganglios generan prodlemas de motricidad y
trastornos al escribir.

- ORIENTACIONES PEDAGOGICAS

- Evitar actividades que le generen hacer mucho
esfuerzo rfsico y complicaciones en su salud.

- Evitar juegos bruscos que generen golpes.

- Organizar acovidades alternativas a la hora de
asistr a clase de educacion rfisica que mejoren su
CONCICION, COMO 3EerdbICos suaves, ejercicios de
¥0ga, relajacion y ceportes por periodos cortos de
tiempo.

- Estar en dialogo permanente con 1a familia sobre
el cumplimiento en los controles medicos.

- Cuando se presentan los ganglios en 1as
mMUufecas 0 miembros superiores se debe parmitir
el uso ¢e ayudas t2cnicas y equipos electronicos
para minimizar 10s rastomaos en |a esonitura.




RENALES

- MANIFESTACIONES DEL SINDROME

Mayor miccion, sed excesiva, sangre en la orna,
quistes, rinones poliguisticos, Infeccion urinaria
frecuentes, vejiga imitativa y malformaciones
renales.

- IMPACTO EN EL DESEMPENO ESCOLAR
-Inasistencia a clase con frecuencia

- Interrumpen clase con frecuencla porque
necesitan salir al bafo o a tomar agua.

- Impedimento para realizar actividad fisica

- Presentan agotamiento fisico, el cual iImpide un
buen cesempeno en las actividades escolares,

porque se quedan aftrasados, no termminan 1as

Sindrome de
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- ORIENTACIONES PEDAGOGICAS

- Cuando un estudiante faka a cdase por
problemas de salud, se deben unlzar
actividades complementanas y planes
caseros, apoyados por s orlentadores

escolares, maestros de apoyo vy
profesionales o2 apoyo que tenga la
insurucion.

- Mantener contacto permanente con la

ramiiia sobre control dinico que debe tener
&l nino.

- Evitar la exposicion prolongada al sol

- Permitirie al estudiante ausentarse del aula

de clase cuando lo solicka para ir al bano o
omar agua.

- En clase o©e educacion fAsica hacer
adecuaciones curriculares que le permmitan
otro desamolio motor 2 intelectual, ejemplo
pracocar juegos de mesa Como ajedrez.

- Realizar actividades Msicas como nadar,
montar en bicicleta, practicar aerobicos,
caminar, trotar.

- Regular Ia intensidad Nsica para evitar los
gdolores musculares.

- Implementar actividades gue mouven al
estudiante en la participacion activa de 1as
miSMas.

- Permitr al estudiante utilizar medios

tecnologicosy audiovisuales en el desamolio
ge las clases.
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ASPECTOS NEUROPSIQUIATRICOS

- MANIFESTACIONES DEL SINDROME

Presentan cepresion, ansiedad, fobias y crisis de
panico, nerviosismos, cefaleas, jaguecas, mala
memoria, desonentacion, faka de  animo,
calambres, piemas nerviosas, baja awoestuma,
problemas de conducta, alteracion en la
propiocepcidn

- IMPACTO EN EL DESEMPENO ESCOLAR

- No quieren asistir a clase, se aislan y uene pocas
rejaciones sociales con sus companeros.

- Presentan problemas de conducta con sus
companeros y docentes, llegando 3 Casos
extremos o2 mala corwivencia escolar, siendo
SUSPenNdItos por ese motivo.

- Se dejan Influenciar con racilicad, cayendo en
pracucas Inadecuadas en el ambito escolar.
Ejlempio:  incumplimiento en sus deberes

escolares,
- Incumplimiento en sus Compromisos escolares.

- Bajo rendimiento academico y desercion escolar.




- ORIENTACIONES PEDAGOGICAS

- Un dialogo permanente entre la familia y €
docente.

- Organizar grupos de trabajo con los cocentes,
maestros de apoyo, profesionales de apoyo y
psiconentadores, para implementar 1as estrategias
pedagoqgicas adecuadas al aprendizaje del
estudiante.

- Cuando un estudiante ralta a clase por problemas
de salud, se Jdeden utilizar actividades
complementanas y planes caseros, apoyados por
los orientadores escolares, maestros d2 apoyo y
profesionales de 3poyo que tenga |a institucion

- Organizar un trabajo con pares, quienes senviran
de apoyo y acompafamiento para minimizar
efectos neqativos gue conllevan a una consis
emocional.

- Darles responsabilidad de lideres o monitores de
grupo para que se sientan aceptados en la
comumnidad educativa, mejorando asl su

autoesuma.

-Trabajarel fortalecamiento de autoestima a raves
de tecnicas de solucion de conflictos.

- Propiciar espacios acordes a las nabilidades del
estudiante que e generen confianzay seguridad.

- Desamoliar talleres sobre & manejo ¢2 las
emociones que favorezcan los camblos de acutud
del estudiante.

- Establecer relaciones de confianza entre el
docente y el alumno, basadas en el respewo y 1a
tolerancia que sirvan ¢e puente para buscar las
estrategias mas adecuadas para mejorar ia
convivencia escolar.

Sindrome de
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- MANIFESTACIONES DEL SINDROME \

Es una enfermedad odnica y también es
catalogada como una discapacidad Invisible que
pese 3 ser multsintomatica a 1a vista de Jos demas
I3 persona que 1a presenta puede parecer sana. La
ralla se ubicaen 2l Sistema Nenioso Autonomao por
0 que todas las funciones del organismo que
rabajan de manera automatica (1as que no
©enemos conrol sobre ellas) se ven severamente
arectadas como por ejemplo; 1a presion, el pulso, 12
requiacion de Ia temperatura corporal, 1a digesnon,
falta de energla sequida de bostezos, Cansancio y
fatiga cronica, agravandose con el calor, &l perlodo
mensirual y en caso de exisur anemia.

Una persona con disautonomia tende a presentar
constantemente mareos y desmayos. Suelen
sentirse fatigados y debilles, sus parpados se
observan inflamados o calgos. Es gacir, aparentan
ener mucho suefo y lucen cansados y palidos a
un grado grisaceo. Por lo regular sus ples y manos
slempre estan Mos y su frente se observa con
sudoracion

- IMPACTO EN EL DESEMPENO ESCOLAR

- Bajo rendimiento escolar, poca paricipacon en
135 actividades escolares y extracurniculares, poco
sociables, falta de interés y motivacion.

- Inasistencia a clase e interrupcion e 13 jornada
escolar dedido a la sintomatologla que los obliga a
regresar a casa.

- Genera una necesidad educativa n SuUs procesos
ce aprendizaje
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- ORIENTACIONES PEDAGOGICAS

-Evitar estar de pie por tlempos prolongados, hacer
colas y estar en inactividad.

- Realizar pausas activas en 1as horas de clase.
- Al estar sentago por largo rato, se recomienda
mover |0s pies y brazos frecuentemente, pararse y

caminar.

- Evitar pararse rapigo de las sillas o pupitres para
noO ener mareocs.

- Evitar el calor excesivo y la deshidratacion.

- Utilizar medios tecnoldgicos y audiovisuales para
minimizar Ia monotonia de 1a clase.

- Desammoliar actividades ldicas y creativas que
permitan potencializar 135 habihdages del

esmudiante.

- Realizar actividad nsica con moderacion como
aerobicos, pesas, disciplinas deportivas, etc.
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TRASTORNOS DEL SUENO

- MANIFESTACIONES DEL SINDROME

Insomnio {faita anomal de sueno y dificultad para
conciliaro en elmomento gue corresponde dormir),
quedarse dormido durante 0 dia, bostezos
frecuentes, bruasmo (apretar o rechinar la
estructura dental de manera involuntana)
somnolencia excesiva, despertares Mrecuentes con
sensaciones de ahogos Yy el sindrome de plernas
InQuietas {trastorno neurologico cronico sensitvo-
motor, caracterizado por la necesidad urgente de
mover 1as piemas en situaciones o reposo y
generaimente asociada 2 una  sensacion
desagradable. Estos sintomas aparecen o
empeoran al Anal del ola y se alivian con el
movimiento).

- IMPACTO EN EL DESEMPENO ESCOLAR
- Bajo rendimiento escolar,

\ - Pérauda en las nhabdidades de la memona.
| atencion, concentracion y Ia creatvidad.

' - DiRcultades de aprendizaje, desercion escolar.
- Inasistencia frecuents 3 clase,
- Alteraciones sccloemocionales que ocasiona

ansiecad, imabiidad, cepresion, baja tolerancia a
I3 frustracion.

R

- LIantos exagerados O carcajadas gesmedigas.

- Alteracones en el aecamiento, en algunos casos
obesidad.

- Alteracones del sistema inmunoiogico.

- Enfermedades cardiovasculares.

J - Ceraleas, ratiga y nesgos a sufrir acogenies.

- Se les tilda de vagos, desmotivados, pueden
presentar baja autoestima.




- ORIENTACIONES PEDAGOGICAS

- Orlentaciones a la familia:

- Crear una rutina de dormir a Ia hora ge acostarse.
- Establecer horarios definidos de sueno.

- Suspender dos horas antes de dormir toda
actvidad fsica de alta potencia

Realizar una caminata suave o0 ejercicios de
relajacion antes de dormir.

-Dejardever television, celulares o usar computador
minimo una hora antes ge cormir.

- NoO consumir bebidas gase0sas 0 energizantes en
noras de 1a noche, tomar una bebida lactea 30
minuios antes de dormir.

- Desunar un plan de acuvidades academicas en
horas que no arecten los ntempos de suefo.

- Suministrar consumo de vitamina C y Melatonina
- Orientaciones a los maestros:

- Organizar 12 jormada escolar contrana a la
alteracion gel suefo (manana o tarde).

- Entregar a los estudiantes talleres para que
gesarrolien los temas de clase en casa y asistan al
colegio a sustentarios, y a presentar las
evaluaciones.

- Permitir que el niNe s& mueva con Mecuendcia, ya
Que por su condicion Necesita mMoverse, mas no por
Crear un desajuste comportamental; que &l docente
planee con antenondad posidies salidas a dar un
paseo durantelaclase, actividadnsicaen losrecreos
O que e permita al estudiante cambiar ¢ posicion
con frecuencia si fuers necesario, esio ayuda a
reducir &l malestar en las piemas.

- Organizar i trabajo del estugiante en fuNcion de

SUS propias capaccadesydelas condiciones en que
se encuentra

- Conocer 1as reglas de asimuacion intelectual, es
gecir, saber cuales son 1as recnicas raciinadoras del
rabajo intelectual que le vienen mejor a cada
estudiante

Sindrome de
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OTRAS MANIFESTACIONES

- COLON IRRITABLE

- QUISTES EN LOS OVARIOS

- LOS PERIODOS MESTRUALES DOLOROS

- HEMORRAGIAS MESTRUALES

- FIBROMIALGIA

- HIPOTIROIDISMO

- ALTERACIONES AUDITIVAS
- REFLWIO

- ESTRENIMIENTO

- HIPERMOVILIDAD DE LA LENGUA

- ARTRITIS Y OSTECARTRITIS

- ALERGIAS ( Asma, Rinius, Urticarna)
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RASGCGOS FACIALES

- CARA TRIANGULAR CON MENTON
ACUZADO

- ESCLERAS CELESTES
- OREJIAS ATIPICAS

- NARIZ ATIPICA [TABIQUE DESVIADA)
- PARPADOS CAIDOS

- LUNARES LENTICULARES

IMPORTANTE

UNA PERSONA QUE PADECE EL SINDROME NO NECESARIAMENTE
TIENE TODAS LAS MANIFESTACIONES MENCIONADAS
ANTERIORMENTE
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TRATAMIENTO

No existe un tratamiento médico efectivo. Lo fundamental es la prevencién tomando en cuenta
Lla tendencia 2 hemorragias y ruptura de érganos.

Se deben restringir las actividades riesgosas, debido a la fragilidad de los tejidos. Por esto se

recomienda no hacer deportes de colision, ni levantamiento de pesas. Son recomendables el
pilates, yoga, natacion y la bicicleta estacionaria.

En caso de hipertension arterial, @s necesario controlarla lo antes posible y evitar causas o
medicamentos que eleven la presion arterial, como los antiinflamatorios y medicamentos
vasoconstrictores, como también el levantar objetos pesados. Se deben evitar los enemas, las
rectoscopias v los medicamentos que producen constipacion.

e .o TG B
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OTRAS INDICACIONES:

1. CONTROLES MEDICOS CON ESPECIALISTAS EN:

- Oftalmologia - Dermatologia

- Reumatologia - Genética

- Neuropediatria - Cardiologia

- Ginecologia - Psiquiatria,

- Psicologia - Fsiatria,

- Otorrinolaringologia, - Terapia ocupacional
- Endocrinologia.

2. OTRAS ACCIONES COMO:

- Consumo de vitaminas como:
Acido folico,
magnesio,
vitamina C,
hierro,
polivitaminicos,
glucosamina.

wnenaios | SINDROME DE EHLERS DANLOS

Organmismo.
TuMi@ adolescente con

- Reposar después del Sindrome de Ehlers Danios

almuerzo.

- Evitar la inactividad g8
Que0s 3’
- Caminar despacio. o’

algunos padres Que no endenden
0 MO 35uMEN 10 Que S pasa
WIMNan egendo mias de © que
su R puede dar y eso frus¥a @
105 dos
MO C8S PasO @ LS AsousIONes y
ratd Ge ertender su aciitud
preguntale Qué @ pasa sn
azoai@. buscd 2igo que pusdan
haciEr COnde ambos £5ién COmOJes

- Consumir frutos secos.

U 05 meCesanio buicd consero de un profescny, o3 und edad ot puede ser compicada
sempre (onudera gue ¢l malestar fuco de por 11 hace Shici cample con las edpencias
tuyasy las del entoeno
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- DEFINICION

Esta técnica permitiria mejorar & rendimiento
escolar. Se basa en una szene de ejercicios

corporales para despejar la mente, enfocar la
atencion y revertir casos de hiperactmidad,
dislexia y trastormnos de conducta, entre otros.

La "gimnasia cerebead™ ez una téonica gque
PrOpone generar Nuevas conexiones neuronales
para lograr el equilibrio y mejorar el aprendizaje.
Denomanada “brain gym” o “gmnasia cerebral®,
busca detectar v equilibrar las tensiones que se
acumulan a lo largo de fa vida en el &rea de
aprendizaje v también en el desamclio de la
creatividad y el logro de metas.

Se trata de un conjunto de ejercicios que se
pueden pracucar en cualquier lugar y momento,
una rutina Que pemite mtegrar distintas partes
del cerebro para resolver problemas como |2
dislexia, B hiperactividad, ¢l défcit de atencion
y mejorar habilidades come la concentracian, la

organizacon, alectura o la escrrura, entre otras

- EJERCICIOS PRACTICOS PARA
MEJORAR LOS DISPOSITIVOS
BASICOS DEL APRENDIZAJE

Recomiendan realizar los gjercicos todos

los alas por 30 sequNdos y repelir cada uno
unas 10 veces.

Ademas, aups ar es necesarno
mantener una respi ominal (no

toracica) y beber un poco de agua

Veamos coOmo ejercitar el cerebro.
'\

3. GIMNASIA CEREBRAL

1. Gateo cruzado

Tocar energicamente 1a rodilla izquierda con &l
codo derecho y viceversa.

- Acuva el cerebro para mejorar la capacdad
media visual, auditiva, Rinesiologica y tactil.

- Favorece 1a concentracion.

- Mejora los movimientos oculares.

- Mejora 13 coorginacion.

2 Lalechuza

Poner una mano sobre 1 hombro del lado
contrano, apretandolo Arme, y girar 1a cabeza
nacia ese |ado. Respirar profundamente y botar
el aire girando la cabeza hacla e hombro
contrano. Repetr &l ejercicio con el otro lado.

- Estimula 1a comprension lectora

- Libera Ia tension del cuello y hombros.

3. Doble Garabateo

Dibujar con 1as dos manos al mismo tempo,
nacia adentro, afuera, amba y abajo.
- Estimula 1a escritura y la motncidad Ana

4. Dotones del cerebro

Poner una mano en & ombdligo y con Ia otra
mano dibujar 'unos botones IMmagnanos’ en 1a
union de la cavicula con el esterndn [como
nacia el pechol hacdendo movimientos
circulares en sentido del relo).

- Estimula la vista

- Mejora ia coordginacion bilateral.

5. Bostezo energico

Poner la yema de los dedos en las mejilias,
simular un bostezo y hacer presion con los
gedos.

-Estimula la expresion verbalyla comunicacion
- Oxigena el cerebro, relaja la tension oel area
facial

- Mejora Ia vision
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Dibujar imaginariamente o
grande ‘acostado’ (e
comienza a dibuyz
izquierda, se
1300 gerecho.
- Estimula la memoria y la comprension.

7. Sombrero del pensamiento

Poner 1as manos en 1as orejas y tratar de "quitarie
arrugas” empezando desde e conducto audit
hacia afuera.

- Estimula 1a capacidad de escucha.
- Ayuda a mejorar Ia atencon, 1adiu
mantener 2l equilibrio.

8. Botones Cerebrales

Este consiste en colocar 1as pcema '
moderada, a 1a vez que la mano Iz

Porotra parte con los dedos indice y pulgar de
derecha presionameos las arerias carondas (QuUeso
1as que van del corazdn al cerebro), en &l cuelio;
mismo apoyamos Ia lengua al paladar y masajeama
por 20 0 30 segundos.

Al principio quiza notaremos que esia zona
POCO tensa y puede Nasta doler un poco, daSpue
realizar varias veces este gjercicio y con &l pasar
05 dias veremos como 13 tension disminuye y
obienemos un mejor grado de relajacion

Adicionalmente, ayuda a nomalizar 13 presion
sanguinea, activa y mejora |a actvidad del cerebro,
2stabdiza la presion normal de |a sangre al cerebro,
opuMIZa el funconamiento del sistema vesicular que
es el encargado de controlar el equilibrio y ayuda a
aumentar 1a atencion cerebral.

También debemaos teneren Cuenta, que siqueramos que cerebromejore
notablemente surendimiento es importante que utihcemo iquiermomento

. gamos disponible en el dia para realizar estas actividades, Incluso sino
g;)onemos del tiempo necesarno para detenemos a realizar éstas actvidades,

aqui te dejamos algunos ejercicios @2 brain gymque puedes realizar en
cualquier momento y lugar.
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9. Marcha cruzada para tu salud mental

Consiste en colocar y levantar levements Ia
rodilia deraecha y tocara con el codo izquierdo
flexionado, luego volver a una posicon inicial, y
postenormente realizar el mismo movimiento
pero al contrario; s decir, levantar levemente
nuestra rodilla 1Izquierda y tocara con nuestro
CO00 derecho debidamente flexionado.

Beneficios: Activa la lateralidad de ambos
hemisfenos cerebrales haciendo que trabajen
en conjunto, Ul cuando leemos 0 esCcnNbimos e
Incluso en las matematicas. Adicionalmente,
activamos nueso funcionamiento mente-
Cuerpo, porlo cual esta rutina s muy Otil cuando
vamos a hacer alguna actividad como depores
0 ballar. Ayuda a rormar mas redes neuronales
y mejora el balance de nuestra actividad
nerviosa

10. El Gancho de Coohl

EStando de pie, cruza tus pies de rorma gue no
plerdas &l equilibrio, luego estira tus dos brazos
hacia el frenie y separalos €l uno del otro, 1as
palmas de tus manos deben estar hacla fuera,
con los pulgares apuntando hacia abajo, luego
€N 53 MISma posicion entreiaza tus manos y
dedos de forma que l0s pulgares sigan
apuntando hacla abajo y leva ientamente tus
manos entrelazadas hada tu pecho de forma
que tus codos queden abajo y tus manos unidas
debajo de tu mentdn

Mientras realizas estos movimientos debes
apoyar i lengua en tu paladar, esto hace que
cerebro esté arento. Repite varas veces,

Beneficios: Causa un erecto integrador en &l
cerebro y ayuda a acuvar la coneza sensorial y
motora de ambos hemisfenos cerebrales
Ayuda también 3 tu Cer2bro a responder mas
rapido y disminuye el estrés, focalizango el
aprendizaje. El Gancho de CooR es muy
recomendado para realizano al inicar cuaiquier
actividag, pues ayuda a acivar y conectar todas
las energlas oel cuerpo mejorando 13
concentracion.

il. Bombeo de Pantorriiia

Apoya las manos contra una pared o el espaldar
de una silla. Estra totalmente 12 pierna izquierda
haca la parte de atras y levanta el talon. Tu
cuerpo debe estar inchinado hacia adelante en
un anguio de 45 gracos.

Exhala incinandote contra la pared mientras
flexionas tu rodilla derecha y presionas &l talén
izquiergo contra el piso.

Inhala y regrese a tu posicion micial mientras e
relajas y levantas el t2ion izquierdo.

Repite 3 0 mas veces. Altermna con la otra piema
y repite. E1 objetivo de este ejercicio es devoiver
a los ples y a 1as piernas |a extension natural ge
los tencones.

Beneficios: Mejora la concentracion, atenciény
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12.E1ABC

Escnbe en una hoja de papel el abecedarno completo en letras mayusculas, luego escribe al

azar dedajo de cada letra las letras g, | /” cuidando ge que no te queden oebajo de las D, 1, )
mayusculas. Pega Ia hoja en una pared a 13 altura de tus ojos.

Lee en voz akta el abecedario escrito en mayisculas, si notasquedenalMI;hm mayuscula
que Jees hay una *I" minuscula, sube tu brazo lzquiudo ﬂm _ _brazo derecho
y al ver una *J” sube ambos brazos. Realiza estos s de forma cc :

lectura en voz alta de cada letra.

Realiza esta acuvidad desde Ia "A” hastala “Z" yluegodeia“Z ala equivocas en el
Camino sacude tu CuSpo y Vueive a comenzar desce el prncipio.§ uantas veces sea
necesano hasta que logres no equivocarte. .

A B C D E F

i | |} d
S T U V
j i o i

eoeracnocereualesmuyrecmnoado 23
o al intentar aprender algo de mucha dlﬁulld Mem&

generaunantegraoénoonsdenteenmm i&v ir
mwssé:uuauacnénytusmwimiems.i\um o 2 q

mejor y alerta a tu cerebro de forma consta »-;

',w'_- : mmm-mm
Disp Cli M sers/PERS



- VIDEOS PARA TRABAJAR EN CLASE

ACTIVATE CIMNASIA CEREDRAL

BRAIN GYM EJERCICIOS DE GIMNASIA CEREBRAL Y SINCRONIZACION




EJERCICIOS DE COORDINACION Y GIMNASIA CEREBRAL

EJERCICIOS DE GIMNASIA MENTAL
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4. PRUEBAS QUE SE PUEDEN
APLICAR CUANDO HAY LA
SOSPECHA DEL SINDROME

- PRUEBA DE BEIGHTON 4. Hiperextension de 1a rodilla de mas de 10°
(I punto por cada plerma)

La Escala de BGeighton ez la escala mas

ampiamente utilizada para determanar si una

persona e hiperlaa (ez decr, si tene

hiperlaxitud ligamentaria)

i

’Q ' : ( .-)
5. Flexion del tronco que permita que |as

palmas de las manos apoyen en el suelo (1
punto)

-

~

» -
. - - )\‘

2. Aposicion pasiva del pu# al antebrazo

(l punto 'por cadamano] & ! "’/

-

E'./' e -5‘

Un puntaje de 5 puntos (para algunos
investigadores de 4) © mas en esta escala
Indica hiperiaxitud ligamentaria, aungue
algunas personas con  hiperaxitud
igamentania pueden obtener puntajes
MEenores: los nifos pequenos
(aproximagamente de S afios de 2dad o
menores) tienden a ser muy flexidies y por

— = ello aificiles de evaluar; 1as mujeres, en

o /__:'-:/'"/’Jg promedio, son mas fexibles que los

e — hombres; 1as personas tenden aprender
flexabilidad con I3 edad, y las articulaciones

post-guirargicas o artriticas tienen un rango
de movimiento regucido.

3. Hiperextension del codo de mas de 10°
{t punto por cada brazo)




Sindrome de

Ehders Danlos

- CUESTIONARIO

£l siguiente cuastionario fue creado por el Dr Hamonet

SOSPECHA DE SINDROME / ENFERMEDAD DE EHLERS-DANLOS
Cuestionario de orientacion y acceso al diagndstico para ser respondido por &l
paciente y su entomo.

Advertencia

Este cuestionasio esta destinado, en primer lugar, a los pacientes para ayudarios
a mejor orientar su(s) médico(s) de cara al diagnéstico.

La diversidad y la multiplicidad de los sintomas desembocan muy de sequido, un
intercambio dificil con el médico, generalments poco informado sobre este sindrome.
El objetivo que aqui se busca es seleccionar manifestaciones mas frecuentes, y por
tanto mas significativas para guiar al tratante. La dificultad del didlogo con el médico
radica seguido en que las nociones que &l tiene del sindrome estan limitadas a dos
signos "histéricos" peroinconstantes [sobre todo el primero):la estirabilidad excesiva
de la piel y Ia hipermovilidad de las articulaciones.

Las respuestas deben ser cortas (si, no) ya que las preguntas son de tipo "cerrado”.
En pocas ocasiones, se recomienda un comentario breve. Al final del cuestionario
se reserva un espacio amplio para comentarios libres.

Introduccion

La enfermedad de Ehlers-Danlos, descrita por primera vez por Ehlers el 1S de
Diciembre de 1900, en Copenhague, encuentra su identidad en el dano genético (por
tanto familiar) en el tejido del colageno (existen al menos 29 tipos), que es, de alguna
forma, el cemento de las Abras y de los tejidos conectivos (alrededor del 80% de los
constituyentes del cuerpo, incluyendo los dientes, huesos, la vejiga, el estomago, los
bronquios y los pulmones) Esto explica probablemente la diversidad de
manifestaciones clinicas encontradas en esta enfermedad. Este es un fuerte
argumento de diagnoéstico que expresa &l hecho de que es una caracteristica comun
de estos sintomas (en este caso, las alteraciones del tejido conectivo que se
encuentra en todos los érganos del cuerpo).

Muchas de las manifestaciones observadas son la expresion directa de las
particularidades fisicas de los tejidos conjuntivos [fragilidad, Aexibilidad excesiva,
perdida de elasticidad) en el caso de la piel, por ejemplo. De hecho fueron dos
dermatélogos que le dieron sus nombres a esta enfermedad.
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Por otro lado, otros sintomas son muy seguido identificados y son altamente
discapacitantes (dolor y Fatiga cronica, migranas, dificultades de memoria o de
atencion, alteraciones del sueno, movimientos involuntarios propios del cuadro
clinico que los médicos llaman "distonia") aparecen como las consecuencias
indirectas que deben ser asociadas al sindrome a partir de su frecuencia elevada en
pacientes consignos formales deun sindrome de Ehlers-Danlos. Hay unaexplicacion
a encontrar para su mejor tratamiento. La explicacion de algo psicosomatico ("eso
esta en su mente’) no es satisfactoria. La deficiencia de hiemro (por sangrado), Ia
deficiencia de vitamina D [(debido a la sintesis inadecuada de |a piel] son pistas a
sequir, pero hay otras por descubrir.

Hay tres factores que, de acuerdo con nuestras observaciones clinicas de mas de
ISO0 casos, influyen fusrtemente en la expresion de los sintomas: hormonas
femeninas (los eventos son mas marcadas en las mujeres), traumatismos
{(empeoramiento evidente después de un accidente en via publica) y climatologia
[efecto muy beneficioso de clima caliente y seco).

Hoy no hay prueba genética, histologica o biolégica que permita afirmar
formalmente la existencia de una enfermedad de Ehlers-Danlos. El diagndstico se
basa puramente en cuyas manifestaciones clinicas agrupadas ayudan a afirmar con
certeza =l diagnéstico se basé en la presencia de casos idénticos (aunque
incompleta) en la familia. Estas formas incompletas son los mas comunes y se
pueden diagnosticar porque hay al menos una forma completa “tipico”™ en esta
familia.

Otros cuatro puntos a
desrtruirlo, como sucede d

lar, ayudan ac dar el diagnéstico en lugar de

- la negatividad de los est a con |a intensidad de

las manifestaciones dolor

- la gran variabilidad de una persona a otra en la misma familia (incluso en gemelos),

- la imprevisibilidad de J& evolucion que no es siempre en |a direccion de empeorar
adn bajo los efectos d edad.

' .
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Cuestionario

I O I e e e e s i
AP OIIIORS o it bttt a iadibnsashitih kil
Sexo: M F Fecha de Nacimiento: ... ... e PEROC ol -Rg
ERANNES i cm Lateralizacien : Diestro/ Dnestro Zurdo/Zurdo
Actividad social ...
Direccion —..... i P ™ s ¥
Teléfonol(s) :
Cormreo electronico...... " i e VLT TR oo

Durante la infancia

1. Tuvo frecuentemente :

-... otitis 7 si no
-.. anginas / sinusitis 7 si no
-... bronquitis ? si no
-.. Crisis de asma ° si no
-.. @sguinces ? si  no
-... equimosis (morados) ? si no
-.. sangrados nasales ? si no
-.. heridas (rodilla, frente, manos otras..) 7 si no
-.. migranas ° si no
- 2. fuertes atagues de dolor de estomago? si no
-.. estrenimiento? si no
- 3. -. Falta de aliento (por ejemplo subiendo escaleras) ? si no
-.. Ha sentido Fatiga frecuentemente? si no

-..5& ha sentido torpe? [golpearse con los marcos
de las puertas, los bordes de las mesas, deja caer

objetos, se ropieza, se cae..) 7 si  no
5. Tuvo dificultades escolares ? si no
Se distraia facilmente 7 si no

6. Ha tenido frio en los pies [y/o en las manos, nariz, orejas) ? si no

7. Hatenido dolores de las articulaciones
(hombros, munecas, manos, rodillas_) ? si no

8. Era muy flexible (poner un pie dewras de |la cabeza, llevarse el
dedo gordo del pie a la boca, hacer una amplia apertura facial) ? si no
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Antecedentes

I.A que edad los sintomas se acentuaron o se volvieron molestos [discapacitantes) ?
anos

2 Tuvo traumatismos accidentales importantes
(caidas, accidentes deportivos, en via publica) ? si no
De qué clase ? (Precisar)..

A cual(es) edad(es) ?

Hubo acentuacién de los sintomas después de estos accidentes ? si no

3. Cuales son los diagndsticos médicos que le dieron o supusieron antes de la
enfermedad de Ehlers-Danlos?

4. Ha sido operadola) ¥ si no
Si es afirmativo, detallar las intervenciones con sus fechas




Sindrome de
Ehlers Danlos

Situacion actual

I. Dolores
1.I. Tiene dolores frecuentes alrededor o al nivel de las
articulaciones (espalda, hombros, codos.
Manos, caderas, rodillas, pies)? si no
1.2. Tiene dolores (calambres, torceduras, "desgarres”™ ) en
los musculos (muasculos del cuello, los muslos,

pantorrillas, manos, pies)? si no
1.3. sTiene dolores violentos (por crisis) abdominales- ? si no
1.4. Sufre por las costillas ? si no
1.5. Su piel &s muy sensible ? si no
1.6. Sus reglas son muy dolorosas 7 si no
1.7. Tiene migranas 7 si no

Circunstancias de aparicion de dolores - . V"

. . e e e e - - B L L L.

2 Fatiga
2.1, Esta fatigado{a) frecuentemente 7 si no

2.2 Siente muchas ganas de dormir durante la jornada ?  si no
3. Sueno

3.1. Siente dificultades para conciliar el sueno ? si no

3.2 Se despierta frecuentementes en la noche? si no

3.3. Su sueno es agitado ? si no

3.4, Se siente fatigado(a) al despertar 7 si no

4. Movilidad - Control de movimientos
41. Tiene sensacion de vértigo {sentirse atraido|a)
adelante, hacia atras a los lados o girar, o bien
sensacion de que todo da vueltas o se balancea),

cuando se levanta o cuando sacude la cabeza? si no
42 Tiene movimientos bruscos involuntarios

("sacudidas™)? si no
43. Sufre de temblores 7 Si no

44 Siente sacudidas en las piemas al momento
de dormir 7 si no
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45 sTiene temblores musculares (cara, muslos ) ? si no
4£.0.Se |le tuercen con frecuencia los tobillos, los dedos,

las rodillas? si no
47.Tiene crepitaciones articulares? si no
4.8. Tiene bloqueos articulares ? (espalda, cuello,

extremidades, las mandibulas ..) si no
4G ;Tiene luxaciones de las articulaciones (Hombros, codos,

munecas, dedos, las mandibulas) si no
410, Se siente torpe (al tropezar con objetos, esquinas de

muebles, al agarrar picaportes, soltar objetos) ? si no
411 Tiene dificultades para levantar los brazos ¥ si no
412 Tiene dificultades para escribir? si no
413 Tiene dificultades para permanecer de pie 7 si no
414, Tiene dificultades para estar sentado(a)? Si no
415 Tiene dificultades para levantarse ? si no
416, Tiene dificultades para caminar? si no
417.Tiene dificultades para cormrer ? Si no
418. Tiene caidas ? si no
419. Tiene dificultades para peinarse 7 si no
&£ 20 Tiene dificultades para vestirse ? si no
421, Tiene dificultades para cortar el pan v si no
422 Tiene dificultades para tomar un sorbo 7 si no

4.23. Sus articulaciones son muy moviles (dar la vuelta al dedo,
hiperextension de los codos y las rodillas, movilidad
excesiva de los hombros ) ?

5. La piel
51. Esdelga

53. L= pie'les ﬁigul (se_ -- ". fécil
estrias precoces o NUMern

béla
m_

M e

cuelio o del rostro) 7 B si no
©. Los sangrados

6.1. Sufre de equimosi morados », « marcas») facilmente,
- al menor golpe? si no
6.2 Tiene sangrados rSs frecuentes y abundantes ¥ si no
63. Le an las encias al cepillarse los dientes 7 si no
' 6.4 Las reglas son abundantes ? si no
6.5. l.hs hendas sangran mucho y durante mucho tiempo ? si no

ﬁiglles como cuando le toman muestras
de sangre y se focman morados importantes ?
: si no



7. Reacciones inusuales del sistema vegetativo [« disautonomia »)

7.1. Es friolento (a) ?

7.2. Tiene sudoraciones importantes (crisis de sudor en |a noche
al nivel de |la cabeza y |a parte superior del cuerpo, manos
himedas, sudoracion en los pies, en las axilas) ?

7.3. Tiene subidas de temperatura, asi sea en ausencia
de infeccion ?

7.4 Sufre de «sofocos» 7

75. Tiene los pies {las manos, la nariz, las orejas) frios ?

7.6. Tiene aceleraciones del pulso cardiaco (palpitaciones) ?

[en reposo el pulso puede estar entre 40 a 50)

7.7. Tiene baja tension arterial ?

7.8 Tiene mareos o incluso pérdida del conocimiento leve al

levantarse de una silla o de la cama?

8. Tubo digestivo, abdomen

81 Vaal bano todos los dias ¥
Sino, cada dias.

8.2. Esta hinchado(a)?

8.3. Deglute a través ?

8.4, Tiene dificultad al tragar ?

85. Tiene reflujos después del estoémago 7

8.6. Sufre de hernias [exteriorizacion de una parte del intestino
a waves de |la pared del a nivel del vientre (alrededor del
ombligo, en el bajo vientre, justo por encima del muslo) 7

8.7. Ha sido operado{a) a nivel del vientre ?

9. Boca y dentadura
9.1. Tiene dolores en las mandibulas?
9.2 Tiene bloqueos o desencajamientos de |la quijadar
9.3 Siente la bocasecar?
9.4 Sus encias son dolorosas?
05 Sus dientes se quiebran 7
9.6. Sus dientes se aflojan ?
9.7. Sus dientes se presionan entre si dmanera desordenada ?

10. Vejiga - Perineo
10.1. Puede pasar una jornada sin sentir ganas de orinar ?
102 Tiene necesidades urgentes de orinar o algin
escape de orina?
103 Tiene "descenso de organos’? (prolapso) ?
I0.4. Hatenido infecciones urinarias ¥
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no

no

no

no

no

no
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1. Audicién - Fonacion - Olfato

111, Se siente turbado(a) por el ruido? si no
11.2. Tiene un oido muy sensible? (Escucha "pequenos ruidos”

que oOras personas no oyen) © si no
11.3. Tiene oido musical? Si no
11.4. Es musico? si no
115, Tiene silenciamiento (voz débil, apagamiento) de lavoz 7 si no
1.6 Tiene dificultad para escuchar, sobre todo si hay voces o

ruidos a su alrededor ? « Signo de la algarabia» si no
11.7. Canta usted bien ? si no
11.8. Oye ruidos espontaneos al interior de los oidos (acdfenos) 7 si no
119 Tiene un olfato sensible 7 si no

12. Vista

12.I. Es miope ? si no
122 Tiene astigmatismo 7 si no
12 3. Sufre de Fatiga visual (lectura, pantalla) aGn con gafas ? si no
124 Ve usted doble ? si no
25 Lemolestalaluz? si no
12.6. Seiritan sus ojos 7 si no

13. Respiracion, pulmones, bronquics
13.1. Tiene o ha tenido bronquitis ? si no
13 2.Ha tenido crisis de «bloqueo» respiratorio ? si no
13.3.5e queda sin aliento? «Signo de ia _

14. Vida gemtd v:das
141, Tiened

14.2. Ha tenic invol
143 Loss homashan I‘
144 Los partos han s

15. Funciones cognitivas y de M emotividad

I5.1. Tiene problemas de memoria 7 si no

I52. Ha tenido proble de atencion P « Signo del gallo al burro » si no

153, Tiene dificultadeS'bara concentrarse ? si no

; 154 Tlene buen s la orientacién ? si no

I55. és;nisted emotwo(a)? si no
’

Com,ntanos libres , 1

bR
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Anexo
Algunos signos sencillos, muy significativos

Signo de la puerta:
Tropezar con los marcos de las puertas o enredarse con los picaportes.

Signo de la manija (o del carrito):
Recibir una descarga eléctrica al agarrar una manija de un vehiculo o empujando
un carrito. La piel delgada es altamente conductora de electricidad.

Signo del calcetin (o de |la bolsa de agua caliente):
Ponerse calcetines para dormir = disautonomia con pies frios = disautonomia con
sensacion de pies frios.

Signo de la escalera:
Desaliento por falta de control respiratorio = mal funcionamiento de los
mecanormreceptores de los miembros inferiores.

Signo de Miget:

Equimosis importante en el pliegue del codo durante una toma de muestra
sanguinea;descritaenla tesis de Alexandre Miget(Paris, 1933) en la cual, porprimera
vez asocid los apellidos Ehlers y Danlos para denominar esta enfermedad.

Signo de Gorlin:
Posibilidad de tocarse |a punta de la narniz con la extremidad de la lengua, indicando
|a ausencia o |a estirabilidad del frenillo de |a lengua.

Signo de la algarabia:
Dificultad de entender lo que dice un interlocutor, mientras otros hablan al lado o
estar dentro de un ambiente ruidoso.

Signo del gallo al burro :
En una conversacion, pasar Facilmente de un tema a otro.

Signo de |la etiqueta :

Cortar las etiquetas de |la ropa (camisas, blusas, polos.) que imitan una piel
hiperestésica.

Elaborado por el equipo del Pr. Claude Hammonet, Fisiatra, Director del Ala del
Sindrome de Ehlers Danlos, del Hospital Hotel Dieu- Paris, Francia. Traducciéon G.C.
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5. TESTIMONIOS




lo gue motive a periodos de inasistencia a clase,
ocasionado no poder compartir mas tiempo con mis
compafieros y perderme de act ividades que alli
organizaban. A  pesar de ser muy buena estudiante,
mi situacion fue incomprendida por algunos de mis
maestros, ellos no entendian como obtenia tan buenos
resul tados académicos con mi inasistencia, mientras
mis companeros que si asistian todos los dias no lo
lograban, en muchas ocasiones me hicieron sentir mal
lo que me 1levod a un cambio de colegio.

En este momento, €l colegio donde curso mi educacion
secundaria me brinda todas las garantias para
desempefiarme como ser humano Y potencializar mis
capacidades, he encontrado un grupo de tutores que
han valorado mis capacidades y esfuerzos, me animan a
seguir adelante a pesar de mi condicidn. Aun
sentirme triste y deprimida en ocasiones, poraque
continian mis ausencias a clase por mis estados de
salud (no poder dormir , los dolores articulares ¥y
musculares, las arritmias ¥ taguicardias, la
alteracion de la tiroides y de la vision) los cuales
me impiden compartir mas tiempo con mis compaferos y
perderme de muchas de las actividades que en el
colegio se realizan y no disfrutar de ellas: el no
poder practicar los deportes que me gustan porque los
médicos me lo impiden. Espero que esta condici10n que
padezco se pueda controlar v asi realizar una vida
normal como el resto de mis amigos. Es importante
contar con el apoyo de la familia, en mi caso, ha sido
incondicional, me apoyan en todo, aunque por
momentos me desesperan porque son muy intensos con
los cuidados que me brindan.

contando con el apovo del colegio, no dejo de .




i nombre es Sandra Milena

Aguilera, tengo 4] anos ¥

proximadamente desde los 12
afios de odad se hizo notorio el
problema con la hiper laxitud.
Al comienzo se presento problemas con
los ligamentos de mi brazo derecho,
pues el hombro se |luxaba hacia atras,
esto me ha l1levado a ser operada en
cuatro ocasiones para poder [ijar mi
hombro. Ademas tenge luxada la cadera
v la articulacion de los pies, esto
genera dolor, incomodidad, a medida
que pasa el tiempo he notado que me

cuesla estar en una misma posicion. A

las 19 afios me diagnosticaron
escoliosis de columna, a los 38
artrosis degencrativas; los meédicos
dicen que esto s una suma de
patologias que van todas causadas por
la hiperlaxitud. Me canso al estar de
pie y mi vida es una constante donde me
pregunto: Como sera esto al pasar de
los anos? Pero lo importante es saber
lo que se tiene v saberlo mane jar.
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6. RECOMENDACIONES

- Conocer las necesidades educativas de los estudiantes que padecen el sindrome y aplicar
Ias onentaciones pedagogicas sugendas.

- Impiementar ayudas que raciiten &l desempeno escolar y mejoren la calidad de wda de
10s niNos, NINas y jovenes.,

- Realizar adaptaciones a |05 Juegos y deportes teniendo en cuenta que los mnos con &l
sindrome deben permanecer siempre bajo supenision

- Tener una comunicacion constante con la famalla y el estudiante, hacendo un trabajo en
COOPeracon entre [as partes

- Realizar 1as adaptaciones en mobiliario para mejorar las condiciones de salud 3 nivel
postural.

- Compromiso constante de los padres en el acompanamiento escolar de sus hijos.

- Dar a conocer a la opinion publiica esta Informacion a in de aumentar 12 alerta diagnosuca
de esta condicion poCo conocida.

Ehlers Tanlos, sienke unma
cosa encima de obra...
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NOTA: Se& hace un reconocimiento especal al sefior CABRIEL CAMARGO CARRILLO,
Representante del grupo ASEDH COLOMBIA ante |la Federacon Colomblana de Enfermedades
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El profesor Neusell Marino presentd un enfoque
muy onginal consistents en la deteccion
temprana del SED en 1as escuelas y 1a aplicacion
sistematica de ejercicios de propiocepcion
especificos, comectvos y preventivos, con 1a
parucipacion de Ia Instucion educativa

El Reumatblogo Jaime Bravo mostro 1a
importancia gel ratamiento de la disautonomia
[imerrupcion o los controles del sistema
nNervioso autonomo que rigen &1 funconamiento
Inconsciente de E] termorregulacion,
cardiovascular, gigestivo, urinario, obstétrico). Los
CONSE)Os terapeuticos que @io fueron: evitar el
iInmovilismo, el calor excesivo, 1a deshigratacion,
las comidas coplosas, el alconol, aumentar Ia
ingesta de sal y tomar fluodrocortsona.

Lorenzo Sinibaldi, genetista, presento un rabajo
realizado en colaboracidn con la Dr. Baeza-
Velasco y el Dr. Caston sobre défct de atencion
& hiperactividad en el SED. Este estudio expone
l0S SUpuUesIOs patogenos Que pueden mejorar Ia
comprension de |a alta prevalenca oe esie
trastomo oel desarrollo en 1as personas con SED.

El Dr. Hamonet dedujo del SImposio que es muy
penudical para los afectados por el Sindrome de
Ehlers-Danios no estar dlagnosticados porque
dedido 2 la fragilidad de sus tejidos pueden tener
hemorragias sl les recetan anticoagulantes o
agenies anupiaguetarios como la aspinna
También esta contraindicade someterios a
pruebas como 1as colonoscopias, comren peligro
durante los partos, 13s intervenciones quInirgicas
y si ingieren antiinflamatonos sin proteccion
gastrica. Reiterd que estos accidentes pusden
OCuITir n todas las formas del SED y no sdlo en
el Tipo Vascular, como creen todavia muchos
medicos. La crugla ornopedica suele fracasar
pero es difcll convencer a los cirganos de que
operar a los pacientes con Sindrome de Ehlers-
Danlos es inatll y peligroso. Que no se
diagnosugue el SED se debe a la ignorancia de
los MEaicos que se sienten desconcernados por
su polimorfismo sintomatico.

CONCLUSIONES DE UN SIMPOSIO SOBRE EL
SINDROME EN ESPANA 2015

ASEDH: es una asociacion de ambito nacional
¥ Sin animo de lucro integrada, principalmente,
por personas afectadas por Sindromes de
Enlers-Danios € Hiperlaxitud. Cada pals tiene
SU 350Cacion.

LaDra. Angela Hunter miembro o2 1a comision
directiva del Enlers-Danlos Support Group de
inglaterra. El articulo orginal en iIngles puede
leerse en &l sitlo web de |a Fund. Nacional del

Enlers-Danlos  Support  Grupo:  http//
www.ehlers-danlos.org/.  Traducido  por
Alejandra Guasp, Red Ehlers-Danios

Argentina, Septiembre 2010)
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Aurora: Angela Hunter, miembro de I3 Comiseon

directiva del Enlers-Danlos Support Group de
Inglatema.

(El artioulo onginal en inglés puede leerse en &l
sitio web de la Fund. Macional del Enders-Danlos
Support Croup - hitp/Seweeehlers-dandos.orgs.
Traducido por Alejandra Cuasp, Red Enlbers-
Dandes Argentina, Spetiembre 2010)

El Sindrome de Ehlers-Danlos &5 una
enfermedad hereditaria del teiide conectivo
relativamente rara, que resulta de una
anormalidad en & colageno —una proteinz
conporal. Se han identficado 12 formas (*) del
sindrome, con una vanedad de sintomas que
resultan @nto del tipe de herencia como de la
falla en el colagena.

(%] Mota: este articulo es previo a la nosclogia de
Willefranche, gue clasifica el SED en & formas o
tipos principales

Sindrome de
Ehders Danlos

La ralla pusde estar en odos los tejidos
Ccorporales, imolucrando la piel, los huesos y los
VBSOS sanguineos, o puade afectar solo Unos
pocos ejkdos aislados. Pueden encontrarse
efectos  oCulares, audivos,  dentales,
gastrointestinales, cardiovasculares, winanos,
esqueléncos y reumatoldgioos, ya sea en foma
alslada o cominados. La plel puede ser fragil,
rasgandose vy produciendo hematomas oon
facilidad, con muchas cicatrices delgadas de
aspecto papiraceo. Las articulaciones pueden
ser hipermoviles, levando a la inestabiidad y a
las dislocaciones esponianeas.

Estos sintomas llevan a signas emprancs de
desgaste y rupiuas de tejidos, cansancio,
rfatiga y dolor crénico. Los nifios con SED
pusden requerir mas tiempo para lograr la
mowilidad y otras habilidades fsicas, ya que
deben superar los efecios de su hiperiaxioud.

Lawvida con el SED debe servivida con cuidado,
pero o mas provechosamente posible La
prevencion de |os accidenies y del dafo es
mejor que ener que remedianss, ya gue la
CUraCidn pusde tomar mucho mas tempo ded
mnarmal y las dislocaciones reiteradas implican
el dafo en las articulaciones. Los dias deben
planificarse cuidadsosamente, no solo para
redudcir Ia fatiga, &l desgaste y 1as lesiones, sino
m@mmbien para permitirque el nifo tenga una vida
o mas normal que sea positde. Debe notarse
que la actividad que es posible un dia pusde ser
imposible al dia siguiente. Ciertamente, los
efectos del SED varian de un dia para otro.

Inicialmente, 10s nifkes con SED pusden na luir
diferentes de sus pares, ya que sus dificultades
solo aparecen duranie su funcionamienio.
Oaros pusden ser notonos, Sehbdo a la faclidad
para los hematomas, a los dedos de SUs Manos
¥ ples curvados v a las exiremidades Aexibles.
Los mifios  gue tienen wna forma  rara,
potencialmente mortal de SED, el SED wascular,
denen ojos almendrados separados y orejas sin
lobula.
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Mo &= raro que las padres de nifos con SED
Sean Iinvesigados por abuse de mendores, ya
que de manera refterada gue sus hijos llegan a
la sala de emergencias con la piEl rasgada ¥
Nemalsimas. "5l:l|-E|I'I"|EI'II:EI;|-E||IEIfI porla alfarmbra™
nd parece ser Una Causa razonable para una
Sutura conm vanos punics. Laos oores Y
desgQaros pusden demorar mucho &n Sanar.

sCudles son los efectos funcionales del SED
que s obsarvan en el aula?

Cebido alainestabilidad de la mufieca, la mano
¥ los gedos, |a escritura con frecuencia puede
ser dificil, especialmente durante periodos
largos. Cargar bodsos, libros, bandejas con
Comida, e1C en la escusla pusde ser miuy dificil,
¥a Jue se uliliza un esfuerzo exira para
estabilizar los codos v hombros. Silos dedas
del nific son muy mdviles, pusede ser
exmemadamentg dificll jugar con juguetes,
especialmente |os juguetes de construccian.

Todas las actvidades deportivas pueden
prowocar esirés en los mdsculos vy las
artiowlaciones, vy los depores de COnNCRCOo
acarrean el riesgo adiconal de dafo por los
golpes de los companeros. Lamentablemenie,
a ks nifios con SED les encanta i lucranse en
los deportes, ya que fecuentemente su
hiperaxitud les ayuda cuando son jovenes,
haciéndolos muy agiles en el gimnasio o enla
pista de baille

El nifio con Sindrome de Ehlers-Danlas

Todas las actividades de cuidado personal
pueden ser dificiles para &l nifio con SED yaque
sus dedos no tenen la estabilidad o la fuerza
para manejar botones y clemas, Manejar los
cubiertos puede sar dificil ya gue cuando los
dedos hacen fuerza sobre el cuchilla, “ceden®™.
A cuando la comida ya esté en la boca, los
nifios  pueden referir difculades con la
rmasticacion y en ocasiones con la deglucion.
Con frecuencia estas actividades son adn mas
dificiles para las nifias luego de la pubenad,
durante la menstruacion.

Académicamenie, los nifos con SED muestran
el rango usual de habilidades cognitivas. Esto
OCUITE 3 pesar de gue &l SED con frecuencia se
incluye en secciones de defciencias oel
aprendizale en los extos pediatricos oe
necesidades educativas especales! Hay
sugerencias de que la dispraxia, la dislexia y los
trastomos del especiro autista co-exisien con
el SED, pero 1as invesogacionss adn no han
dejado en claro ninguna conexidn. Los nifos
con SED pueden exhibir un desamollo mas kenio
del lenguaje armiculado y de la capacidad
lingUistica, pero normalmenie, con el tempo s
nivelan. Algunos nifos con SED Denen
dificultades para mantener la woz, siéndoles
impositie gritar.

Debido & la naturaleza del sindrome, los nifos
deten perder Clases por las consulias meadicas,
por conwalecencia, o solamente por el dolor
Cronico v los "Drotes” de sintomas que hacen
gue la asistencia sea imposibde. La alteracion oe
los patrones de suefio 85 ecusnte ya gque &l
dolor hace que acomodarse en la cama y dormir
bien sea dificil. Incluss en el Colegic los nifos
pueden cansarse faciimente y senoir los efectos
de la medicacidn que se les administra para
aliviar sus sintomas. Aungue s indica la
proteccidn para ayudar a la estabilidad artcular,
&sta también puede Iimpedir el desempefio,
hiatiendo gue las actividades sean mas dificiies.




Esta de mas aclarar que un nific gue debe
superar cualquiera de esias dificukades para
desempenarse puede  [ener  probdemas
psicoldgicos y emacionales. Sin embango, delbe
decirse que, aungue el buen senbido ded humor
no &5 reconocido oMo Uuna Caracrenstica
climica del SED, muchos nifios y adultos con
SED nienden a minimizar los efectios del SED
cuando se les pregunta sobre ello y & ver sus
vidas con humor.

Coma aywdar a un nifio con SED &n &l colegio

Las ortesis (ferulas, rodilleras, mobilleras, ebc]
pueden proteger la piel y establlizan las
ariculaciones ragiles, y s impartante alentar
a los nifios a utilizanas, especialmeante duranie
el jusgo ¥ &l depore, incusas al andar en
bicicleta Aywda la modificacion de oS Juegos ¥
depories, con la buena supervision de un
asistenie. La natacion pusde ser una busna
FCthvidad para un nific con SED, pero levantar
la cabeza fuera del agua y pracicar las
brazadas del esilo pecho pusden provocar
problemas. Puede ser necesara el consejo
fisioterapfunco sobre el calzado y oiras ayudas
para la movilidad.

La escnmura puede facilitarse con un lapiz con
el agarre modiicado, o incluso fabricando un
ldpiz con agame. Un esorionio  inclinado
tambien pusde facilitar la escritura Fara
algunos nifgs con SED la esonoura continua
puede ser dolorasa, y por ello para el trabajo en
Clase pueds sar Necesana una compuiadors
Tamiién es necesara la aywda de |a terapia
ocupacionazl, para adaplar las acovidades
diarias para que &l nifio se desempefie de |13
manera mas independiente posible

Los nifes con SED generalmeants son Capaces
de llevar a cabo la mayoria de las acthidades,
siempre gque puedan haceras por Coros
perizdos  de  esfuerzo  flsico  sostenido,
alternados con periedos de descanso. Puedsen
requerr de mas fempo para compleiar una
tarea, por ejemplo, vestirse o deswvestirse, o
comer. La buena planificacidn es necesaria
para cualguier persona con SED.

Sindrome de

Ehlers Danlos

Linndfio con SEC puede tener una combinacion
o8 necesidades especiales durante & dia
escolar; por ello, una nota para el colegio
explicanda su situacidn ayudara a asegurar que
nene la ayuda gue necesita durante su vida
COMmo estudiante. También s importante rener
consciencia de la guia de los padres en el
cuidado 9l nifa v &n |as 3CCones 3 Wmar en
CE50 08 un accidente. El manejo incormecos en
2505 momentos puede aumentar mucho el
efecto de cualguier lesidn o henda

El SED es una enfermedad heraditaria, y porello
&l nifio pusde provenir de una familiz en la que
&l o ella no es elfla dnicosa que vive con dolor
y discapacikdad. Al menos uno de los padres
pusde vivir con dificultades simitares, con el
efecto adicional del envejecimienta en & SED
les decir, &l agravamiento de los sintomas).
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